
� Khoâng, toâi khoâng muoán con toâi tham
gia cuoäc nghieân cöùu naøy.

Cha Meï Ngaøy

Nhaân Chöùng (tuøy yù) Ngaøy

Traû Tieàn
Quyù vò seõ khoâng ñöôïc traû tieàn ñeå tham gia döï aùn naøy.

Giöõ Kín Hoà Sô
Neáu quyù vò quyeát ñònh tham gia döï aùn nghieân cöùu naøy laø
quyù vò öng thuaän cho tieát loä taát caû caùc chi tieát y khoa lieân
quan ñeán vieäc ñieàu trò, phí toån, vaø chaêm soùc tieáp theo cho
Ngaønh Beänh Di Truyeàn neáu chaån ñoaùn ra moät chöùng roái
loaïn. Quyù vò coù theå ñöôïc lieân laïc tröïc tieáp ñeå hoûi moät soá
chi tieát naøy neáu khoâng tìm ñöôïc chi tieát ñoù ôû nôi khaùc. Taát
caû caùc chi tieát thu thaäp seõ ñöôïc giöõ kín vaø khoâng tieát loä
cho baát cöù ngöôøi naøo neáu khoâng coù giaáy pheùp cuûa quyù vò,
tröø tröôøng hôïp luaät tieåu bang hoaëc lieân bang ñoøi hoûi hoaëc
cho pheùp.

Thöông Tích
Con quyù vò seõ khoâng ñau ñôùn gì theâm ngoaøi muõi kim tieâm
vaøo goùt chaân khi thöû nghieäm doø tìm thöôøng leä cho treû sô
sinh.

Thaéc Maéc
Neáu coù baát cöù thaéc maéc gì veà döï aùn nghieân cöùu naøy, quyù
vò coù theå lieân laïc vôùi baùc só cuûa mình hoaëc vôùi George
Cunningham, MD, MPH, Giaùm Ñoác Ngaønh Beänh Di
Truyeàn, taïi soá ñieän thoaïi mieãn phí (866) 954-BABY
(866-954-2229) hoaëc msms@dhs.ca.gov.

Töï Nguyeän Tham Gia
Vieäc quyù vò tham gia cuoäc nghieân cöùu naøy laø do töï
nguyeän, vaø neáu quyù vò khoâng muoán tham gia, quyù vò seõ
khoâng bò maát baát cöù quyeàn lôïi hoaëc dòch vuï naøo hieän nay.
Con quyù vò vaãn ñöôïc thöû nghieäm doø tìm thöôøng leä.

Caùch Khaùc
Neáu quyù vò khoâng muoán tham gia döï aùn naøy nhöng muoán
thöû nghieäm doø tìm theâm qua moät phoøng thí nghieäm tö, thì
baùc só cuûa quyù vò, nhaân vieân beänh vieän hoaëc Ngaønh Beänh
Di Truyeàn (taïi soá ñieän thoaïi mieãn phí treân ñaây) coù theå
giuùp quyù vò.

Nhaân vieân cuûa beänh vieän hoä sinh seõ ñöa cho quyù vò maãu naøy vaø quyù vò seõ ñöôïc môøi kyù teân vaøo ñaây.
Ñöøng kyù teân vaøo maãu naøy trong nhöõng laàn khaùm tieàn saûn.

Öng Thuaän
Toâi ñaõ nhaän ñöôïc vaø ñaõ ñoïc hoaëc coù ngöôøi ñaõ ñoïc cho toâi nghe baûn Thoâng Tin Quan Troïng cho Cha Meï veà
Thöû Nghieäm Doø Tìm cho Treû Sô Sinh, maãu öng thuaän naøy vaø Ñaïo Luaät Daân Quyeàn cuûa Ngöôøi Tham Gia
Nghieân Cöùu California vaø ñaõ ñöôïc giaûi ñaùp thoûa ñaùng moïi thaéc maéc.

Ñöôïc taøi trôï moät phaàn töø Döï AÙn #1 H46 MC 00199-01 cuûa Phoøng Saûn
Phuï vaø Söùc Khoûe Treû Em (Maternal and Child Health Bureau) (Tieâu
Ñeà V, Ñaïo Luaät An Sinh Xaõ Hoäi), Sôû Taøi Nguyeân Y Teá vaø Dòch Vuï, Boä
Y Teá vaø Nhaân Vuï (Health Resources and Services Administration,
Department of Health and Human Services).
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Tham Gia, Muïc Ñích, vaø Theå Thöùc
Quyù vò ñöôïc môøi tham gia moät döï aùn nghieân cöùu cuûa Boä Y
Teá California ñeå ñaùnh giaù caùc loaïi thöû nghieäm môùi ñeå doø
tìm caùc beänh chuyeån hoùa cho treû sô sinh. Loaïi thöû nghieäm
boå tuùc naøy seõ duøng laïi maãu maùu cuõ ñaõ ruùt ñeå thöû nghieäm
baét buoäc cho treû sô sinh.

Caùc Ruûi Ro
Quyù vò vaø baùc só cuûa quyù vò chæ ñöôïc thoâng baùo neáu caàn
phaûi theo doõi tieáp ñeå chaån ñoaùn theâm hoaëc ñieàu trò. Neáu
ñöôïc lieân laïc, quyù vò seõ ñöôïc giôùi thieäu ñeán moät chuyeân
gia vaø ñöôïc cho bieát veà caên beänh vaø caùch ñieàu trò. Keát quaû
baát thöôøng khoâng phaûi luùc naøo cuõng coù nghóa laø bò moät
chöùng roái loaïn. (Khoaûng 90% treû sô sinh coù keát quaû thöû
nghieäm baát thöôøng nhöng khoâng bò chöùng roái loaïn naøo.)
Loaïi thöû nghieäm naøy cuõng coù theå khoâng tìm ra caùc chöùng
roái loaïn hieám hoi naøy. Neáu maãu maùu ñaõ laáy töø em beù
khoâng coøn thích hôïp ñeå thöû nghieäm, chuùng toâi seõ khoâng
thöïc hieän cuoäc thöû nghieäm nhieäm yù naøy.

Caùc Lôïi Ích
Neáu quyù vò quyeát ñònh tham gia cuoäc nghieân cöùu naøy, vaø
em beù ñöôïc phaùt hieän bò moät trong caùc chöùng roái loaïn naøy,
thì phaùt hieän sôùm vaø ñieàu trò coù theå ngaên ngöøa ñöôïc caùc
chöùng khuyeát taät nghieâm troïng veà theå chaát vaø taâm thaàn,
hoaëc traùnh bò thieät maïng.

Quyù vò neân bieát raèng ñoái vôùi moät soá chöùng roái loaïn naøy,
caùch ñieàu trò y khoa hieän nay coù theå khoâng coù hieäu quaû
trong vieäc ngaên ngöøa ñöôïc taát caû moïi trieäu chöùng lieân heä
ñeán chöùng roái loaïn naøy.

Khi tham gia cuoäc nghieân cöùu laø quyù vò giuùp cho Chöông
Trình Thöû Nghieäm Doø Tìm cho Treû Sô Sinh California
quyeát ñònh neân theâm caùc chöùng roái loaïn naøo vaøo chöông
trình thöû nghieäm doø tìm thöôøng leä trong töông lai. Quyeát
ñònh naøy seõ coù lôïi cho nhöõng treû sô sinh bò caùc chöùng roái
loaïn naøy.

Boä Y Teá California, Ngaønh Beänh Di Truyeàn, Chöông Trình NBS
Öng Thuaän Sau Khi Ñaõ Hieåu Roõ veà Cuoäc Nghieân Cöùu Thöû Nghieäm Boå Tuùc

� Coù, toâi muoán cho con toâi tham gia cuoäc
nghieân cöùu naøy.

Yes   Yes No    No



ÑAÏO LUAÄT DAÂN QUYEÀN CUÛA NGÖÔØI THAM GIA NGHIEÂN CÖÙU CALIFORNIA

Baát cöù ngöôøi naøo ñöôïc môøi tham gia laøm ñoái töôïng con ngöôøi trong moät cuoäc nghieân cöùu, hoaëc ñöôïc môøi öng
thuaän cho moät ngöôøi khaùc, ñeàu coù caùc quyeàn sau ñaây:

a) Ñöôïc thoâng baùo veà baûn chaát vaø muïc ñích cuûa cuoäc nghieân cöùu.

b) Ñöôïc giaûi thích veà caùc phöông thöùc y khoa trong cuoäc nghieân cöùu, vaø baát cöù loaïi thuoác hoaëc khí cuï naøo seõ
ñöôïc xöû duïng.

c) Ñöôïc cho bieát veà baát cöù tình traïng ñau ñôùn hoaëc ruûi ro naøo coù theå xaûy ra trong cuoäc nghieân cöùu.

d) Ñöôïc giaûi thích veà baát cöù lôïi ích naøo coù theå thu ñöôïc trong cuoäc nghieân cöùu, neáu coù.

e) Ñöôïc cho bieát veà baát cöù phöông thöùc y khoa, thuoác hoaëc khí cuï thích hôïp naøo khaùc coù theå coù lôïi cho ñoái
töôïng nghieân cöùu, cuøng caùc ruûi ro vaø lôïi ích ñi keøm.

f) Ñöôïc thoâng baùo veà nhöõng caùch ñieàu trò y khoa, neáu coù, daønh cho ñoái töôïng sau cuoäc nghieân cöùu neáu xaûy
ra bieán chöùng.

g) Ñöôïc neâu baát cöù thaéc maéc naøo veà cuoäc nghieân cöùu hoaëc veà caùc phöông thöùc y khoa xöû duïng.

h) Ñöôïc cho bieát laø coù theå ruùt laïi öng thuaän tham gia cuoäc nghieân cöùu baát cöù luùc naøo vaø ñoái töôïng coù theå
ngöng tham gia cuoäc nghieân cöùu maø khoâng bò aûnh höôûng tieâu cöïc.

i) Ñöôïc giao moät baûn sao cuûa maãu öng thuaän ñaõ kyù vaø ñeà ngaøy.

j) Ñöôïc quyeàn quyeát ñònh öng thuaän hay khoâng öng thuaän tham gia cuoäc nghieân cöùu maø khoâng phaûi chòu baát
cöù bieän phaùp vuõ löïc, gian laän, löøa gaït, cöôõng eùp, hoaëc aùp löïc phi lyù naøo caû.


